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Welke raakvlakken heeft jouw onderzoek 
met de actualiteit?
Het aantal mensen dat met kanker moet 
leven groeit nog steeds. Maar met het aan-
tal patiënten groeit ook het aantal partners 
van patiënten. Ook het hele online gebeu-
ren is actueel: er is steeds meer mogelijk 
via internet. Online hulpverlening lijkt heel 
goed te kunnen werken. 
Waarom sta je ’s morgens graag op?
Ik vind het onderwerp van mijn onder-
zoeksproject ontzettend leuk. Het verbaast 
me dat er zo weinig hulp bestaat voor 
partners van kankerpatiënten en ik hoop 
dat ik zo iets bij kan dragen. Vooral het 
contact met de partners zelf vind ik erg 
inspirerend: je merkt dat je iets doet wat 
hen ook echt aanspreekt. Daarnaast vind ik 
de sfeer op de Universiteit Twente erg fijn 
en word ik goed begeleid. Er zijn hier veel 
AiO’s waardoor er een gezellige werksfeer 
bestaat. 
En nu?
Ik ben heel druk. Er lopen nu twee stu-
dies tegelijk: een vragenlijstonderzoek 
en een studie waarin we de teksten en 
oefeningen uit de interventie voorleggen 
aan de partners. De interviews daarvoor 
zijn net afgerond en worden nu geanaly-
seerd. Daarna gaan we beginnen met het 
‘bouwen’ van de zelfhulpinterventie, in 
samenwerking met de websitebouwers. 
In de zomer beginnen we al met de RCT. 
Kortom, het is allemaal heel druk, maar 
gelukkig ook heel leuk!
patiënten. De interventie is onderverdeeld 
in verschillende modules. Onderwerpen 
die aan bod komen, zijn onder andere 
emoties, veerkracht, gedachten, waardes en 
het oppakken van het leven na de behan-
deling. Partners kunnen korte oefeningen 
doen, bijvoorbeeld om in kaart te brengen 
hoe de verhouding is tussen verschillende 
onderdelen van hun leven. 
Hoe kom je aan de benodigde data?
De eerste 18 maanden van mijn onderzoek 
staan in het teken van de ontwikkeling 
van de interventie. Dat gebeurt volgens 
het principe van ‘co-creatie’: alles wat we 
ontwikkelen, leggen we direct voor aan 
de partners zelf, zodat het goed aansluit 
bij hun belevingswereld en behoeften. De 
ontwikkelfase bestaat uit interviews, een 
vragenlijstonderzoek en het testen van de 
gebruiksvriendelijkheid van de ontwikkel-
de webapplicatie. Na 18 maanden gaan we 
de effectiviteit en kosteneffectiviteit testen 
in een randomized controlled trial (RCT). 
Wat zijn de mogelijke gevolgen voor de 
praktijk?
Ik hoop dat we een plek kunnen creëren, 
waar partners terechtkunnen wanneer ze 
even tijd voor zichzelf willen vrijmaken; 
een soort ankerpunt op een stressvolle 
dag. Clinici geven aan dat ze vaak weinig 
tijd hebben om aandacht aan de partners 
te besteden. Met deze interventie kunnen 
we hen op een laagdrempelige manier toch 
hulp bieden en zo hopelijk hun kwaliteit 
van leven verbeteren.
Onder redactie van Marij Hillen
Stel jezelf voor
Ik ben Nadine Köhle, 25 jaar. Oorspron-
kelijk kom ik uit Duitsland, maar vijf jaar 
geleden ben ik naar 
Nederland verhuisd 
om aan de Universi-
teit Twente te stu-
deren. In 2011 heb 
ik daar mijn master 
gezondheidspsy-
chologie behaald. 
Na korte tijd aan 
de Universiteit van 
Amsterdam ge-
werkt te hebben als 
practicumbegeleider ben ik in februari 2012 
begonnen aan mijn promotieproject aan 
de Universiteit Twente. Het project wordt 
gefinancierd door KWF Alpe d’Huzes. Mijn 
project is gericht op het verminderen van 
distress van partners van kankerpatiënten 
met een online zelfhulpinterventie.
Het onderzoek in een notendop
De uitspraak ‘Kanker heb je niet alleen’ is bij 
uitstek van toepassing op mijn onderzoek: 
veel partners van patiënten met kanker 
ervaren problemen als psychische en fysieke 
stress, verdriet en sociale isolatie. Zij zullen 
niet snel aan de bel trekken, omdat ze zich-
zelf vaak wegcijferen. Er is veel hulp voor 
patiënten met kanker, maar er zijn weinig 
interventies gericht op de mensen in hun 
omgeving. In dit onderzoek ontwikkelen 
we een online zelfhulpinterventie gebaseerd 
op de ‘Acceptance and commitment theory’ 
en mindfulness. Partners zijn vaak erg druk 
met het draaiende houden van een huis-
houden en met de zorg voor de patiënt. De 
interventie moet dus niet te veel tijd kosten 
en toegankelijk zijn. Vandaar dat we hebben 
gekozen voor een online variant. Doel van 
de interventie is dat partners beter in hun 
vel komen te zitten, met als bijeffect dat ze 
hun partner nog beter tot steun kunnen zijn. 
Met onder andere informatie, oefeningen 
en tips proberen we zoveel mogelijk aan te 
sluiten bij de behoeften van partners van 
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AANkONDIGING ANtONI VAN LEEuWENHOEk­SymPOSIum
Op 13 juni 2013 zal het 19de Antoni van Leeuwenhoek-symposium ‘Oncologie in per-
spectief – 100 jaar grensverleggend’ plaatsvinden. De NVPO is als wetenschappelijke be-
roepsvereniging een samenwerkingsverband aangegaan met de organisatoren. Hierdoor 
krijgen de leden van de NVPO 15% korting op het 
inschrijfgeld. De korting wordt op het digitale in-
schrijfformulier automatisch verwerkt na invulling 
van het lidmaatschapsnummer van de NVPO.
kijk voor meer informatie op 
www.avl.nl/symposium­oncologie­in­perspectief­2013
Nadine Köhle
column
Too young to die
met mij gedeeld wordt? Ik kijk 
naar de kist naast me. Maar 
niet te lang. Ik zit hier als 
professional en wil het graag 
droog houden. We praten 
na en nemen afscheid. Het is 
hun verdriet dat zij een plek 
moeten geven. En ik moet 
ook weer verder, zorgen voor 
de volgende adolescent, die 
hopelijk nu eens wel op tijd 
komt.
Wat is overlijden van 
jonge mensen toch altijd 
indrukwekkend. Dit past niet bij 
de circle of life. Kanker hoor je 
gewoon ook niet te krijgen als 
je achttien bent, en zo graag 
korte rokjes draagt.
Noot
Winette van der graaf is hoogleraar 
en afdelingshoofd Medische oncolo-
gie in het UMc st. radboud.
Door Winette van der Graaf
Achttien is ze als ze zich 
eindelijk bij haar huisarts meldt 
met onverdraaglijke rugpijn. 
Eenmaal uit de kleren rijst 
snel het vermoeden van een 
uitgebreide gemetastaseerde 
ziekte. Ze wordt met spoed bij 
ons aangemeld, en in korte tijd 
weten we de diagnose. Een 
sarcoom, volledig uitgezaaid, 
kans op curatie kleiner dan 
10%. We maken kennis, ze 
ziet er beroerd uit, 4 HAVO, 
paar keer blijven zitten, echte 
puber nog. Shit, waarom komt 
ze nu zo laat? Hele prognose 
is opgegaan aan deze delay. 
Kamer staat vol, vriendinnen, 
ouders, zus, broer. Met ouders, 
zus en haar beste vriendin 
erbij vertellen we haar wat er 
aan de hand is. Het gesprek 
is indringend, tranen bij 
iedereen, behalve bij haar. En 
dan verzoekt ze vader om naar 
buiten te gaan. Een huilende 
pa is immers niet cool en 
confronteert je helemaal met 
de ernst van de situatie, die je 
liever niet onder ogen ziet. En 
behandelen? Ja, en alles moet 
natuurlijk uit de kast, gaan voor 
iedere procent. 
Na aanvankelijk enige 
verbetering steekt de ziekte 
weer de kop op en komen we 
in de fase, waar geen uitzicht 
meer is op genezing. Ze wil 
nog steeds per se behandeld 
worden, maar niet ten koste 
van alles. Want, mag ze wel met 
haar vriendje naar Tunesië? Tja, 
denk ik, midden tussen kuren, 
infectierisico, warm land... 
maar ach? Ze heeft de rokjes 
al aangeschaft, nieuwe pruik. 
Trots komt ze me die tonen 
bij het volgende polibezoek. 
Vriendje mee. Pa nooit. Als je 
niet beter zou weten, zou je 
alleen maar denken ‘wat een 
mooie meid’.
Dan gaat het slechter en zie 
ik vader weer met haar op 
de poli verschijnen, dochter 
duwend in de rolstoel. “Het 
gaat beter tussen ons”, zegt 
hij. “Als we het maar niet 
over haar ziekte hebben. 
We gaan wel gezellig samen 
naar de McDonald’s, kostbare 
momenten hè.” De laatste keer 
dat ik haar in levende lijve zie, 
komt ze met de ambulance. 
Opnieuw alleen met vader. Ze 
hebben afgesproken dat ze 
met de ambulance nog even 
langs de viskraam in hartje stad 
gaan op weg naar huis. Over 
kwaliteit van leven gesproken. 
De parkeerbon zal vast niet 
komen, denken we. We nemen 
emotioneel, maar ook met een 
vreemd soort rust afscheid.  
Dan krijg ik bericht van haar 
overlijden. Dit went nooit. 
Zouden patiënten dit beseffen? 
En hoe graag we ervan op de 
hoogte gesteld worden? Ook 
wij willen een intensieve fase 
met familie graag af kunnen 
ronden. Het contact is zo intens 
geweest dat ik moeder vraag 
of ik thuis langs zal komen. 
Begrafenissen mijd ik mijn hele 
loopbaan al. Om het vak vol te 
kunnen blijven houden. Liever 
spreek ik met de familie in 
kleine kring. Het aanbod wordt 
met beide handen aangegrepen 
en zo rijd ik op een avond naar 
een dorpje ver in de provincie. 
Thuis vertel ik de kinderen toch 
maar niet wat ik ga doen. Ik 
heb al zo’n vreemd vak. 
Ik word ontvangen in de 
woonkamer, waar vader en 
moeder plaatsnemen en ik 
een plekje op de bank krijg 
toegewezen naast de kist 
waarin hun dochter ligt. Nabijer 
kan de emotie niet gevoeld 
worden. We spreken over de 
laatste 10 dagen thuis. Over 
de andere kinderen en hoe ze 
ermee omgaan. En ze vertellen 
spontaan wat er gebeurde 
op de bewuste dag dat ze 
overleed. Ze was kortademig, 
maar het was niet anders dan 
de dagen ervoor. Tot ze opeens 
heftig benauwd werd en haar 
laatste woorden uitsprak: 
“Papa, mamma bedankt 
voor alles, ik ga dood.” En zo 
gebeurde het. In hun armen. 
Ook die van vader. Kippenvel, 
wie ben ik dat deze intimiteit 
Winette van der Graaf
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